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Resumo: Este artigo examina as estratégias de prote¢do social adotadas por mulheres com cancer de mama
para acessar os servicos de saude e realizar o tratamento. Trata-se de uma pesquisa de natureza qualitativa,
realizada por meio de entrevistas semiestruturadas com dez mulheres diagnosticadas com cancer de mama.
Procedeu-se a analise de conteido, do tipo tematico, enfatizando-se trés dimensSes centrais: (a) acesso aos
servicos de saude; (b) rede social de apoio; e (c) oferta e utilizacdo de programas e politicas sociais. Os
resultados apontam para dificuldades de acesso aos servicos de saude, incidindo no prognéstico e nas
chances de cura. Em relacio as politicas sociais, o auxilio-doenga foi o recurso comumente acionado pelas
mulheres, restringindo-se aos contribuintes da Previdéncia Social. Na escassez de politicas publicas, a familia
constitui a principal rede de protecio social a disposicio das mulheres, mas com limites importantes em
termos de sua capacidade protetiva.

Palavras-chave: Cancer de mama. Redes de Apoio Social. Protecido Social.

Abstract: This paper examines the social protection strategies adopted by women with breast cancer to
access health and social care systems. A qualitative research was made and the data were collected through
semi-structured interviews performed with ten women diagnosed with breast cancer. The thematic content
analysis was used, by emphasizing three central dimensions: (a) access to health services; (b) social support
network; and (c) provision and use of social programs and policies. The results point to difficulties in
accessing health services, focusing on the prognosis and the chances of cure. In relation to social policies,
the sickness benefit was the resource commonly used by women, being restricted to the Social Security
taxpayers. In the lack of public policies, the family constitutes the main social protection network available
to women, but with important limits in terms of its protective capacity. These issues need to be considered
in the search for a guarantee of the right to health as an integral part of the achievement of social rights in
Brazil.
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INTRODUGCAO

O cancer de mama ¢é o mais incidente no mundo entre as mulheres, excluindo-se as neoplasias de
pele ndo melanoma. No Brasil, ocupa o primeiro lugar entre os casos novos estimados para o biénio 2020-
2022 (INCA, 2019), sendo também a primeira causa de morte por cancer na populagio feminina, com taxa
de 16,04 6bitos/ 100.000 mulheres em 2018 (INCA, idem). O aumento de casos tem génese multifatorial e
esta associado ao envelhecimento populacional e a mudangas ambientais e de hdbitos de vida, como
obesidade, sedentarismo e consumo excessivo de alcool.

Diferente do cancer de colo de utero, o de mama nio ¢é passivel de prevengido primaria (THULER,
2003), o que torna o rastreamento e a detecgao precoce medidas fundamentais para um bom prognéstico e
maiores chances de cura (INCA, 2016). As altas taxas de mortalidade indicam, no entanto, que o acesso
oportuno ao diagndstico e tratamento é um aspecto ainda falho no Brasil.

A experiéncia do cincer de mama afeta e também ¢ afetada pelas condi¢bes de vida das mulheres.
Dificuldades de acesso aos servicos de sadde; vinculos precarios de trabalho; renda pessoal e familiar
insuficientes; fragilidade de vinculos familiares e de redes de apoio; auséncia ou precariedade de direitos
sociais e questdes subjetivas relacionadas a feminilidade, autoestima e lidar com a doengca interferem no
cuidado a saude e na adesdo ao tratamento, com repercussoes no prognoéstico (SKABA, 2003; COSTA,
2014).

Entende-se assim que tanto quanto os servicos de saude, a existéncia de uma rede de prote¢do social
ampliada incide diretamente nas chances de tratamento e cura. Como argumentam Andrade & Vaitsman
(2002), vinculos sociais frageis representam um fator de risco a saide comparavel ao fumo, obesidade e
sedentarismo, dentre outros. Para as autoras, a condi¢do de enfermidade coloca os sujeitos diante de um
conjunto de limitagdes que alteram sua rotina e sua relagdo com a familia, amigos, vizinhos, com seu
trabalho, gerando “uma espécie de circulo vicioso desintegrador das redes sociais” (p. 927).

Do mesmo modo, a existéncia de um conjunto de iniciativas publicas voltadas ao provimento de
beneficios e servigos sociais pode mitigar a ocorréncia de inseguranga social JACCOUD, 2009), reduzindo
situagdes de vulnerabilidade social como aquelas associadas ao enfrentamento do cancer de mama. Incluem-
se aqui medidas de prote¢do ao trabalhador e politicas previdencidrias e assistenciais.

Para Di Giovanni (1998), ndo existe sociedade humana que nio tenha desenvolvido algum
mecanismo de protegdo social, alocando recursos e esforcos em suas atividades protetivas. Trata-se,
portanto, de um fenémeno de longa duracio histérica (COSTA, 1995), cujas praticas sao desenvolvidas
tanto na esfera publica quanto privada (CASTEL, 2005), garantindo a sobrevivéncia de um conjunto de
pessoas em situacao de doenga, deficiéncia, idosos, desempregados, dentre outros.

Os modos de prote¢io social variam de um grupo social para outro, marcados pelas condi¢cdes

sociais, econOmicas, culturais e historicas de cada sociedade em particular (DI GIOVANNI, 1998). Essa
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concep¢io abre, assim, a possibilidade de examinar diferentes estratégias e mecanismos adotados por
mulheres com cancer de mama que se entrecruzam para garantir o acesso ao diagnéstico e tratamento.

Embora a¢oes publicas voltadas ao controle do cancer ja fossem presentes nas décadas iniciais do
século XX (BARRETO, 2005; COSTA, 2014; TEIXEIRA, 2010), foi somente em 2005 que se instituiu uma
Politica Nacional de Atencdo Oncolégica (PNAO). No mesmo ano, foi elaborado, pelo governo federal,
um Plano de Acdo para o controle dos canceres de colo de dtero e mama para o biénio 2005-2007, que
estabelecia seis diretrizes estratégicas: aumento de cobertura da populacdo-alvo; garantia da qualidade da
atencdo; fortalecimento do sistema de informacgdo; desenvolvimento de capacitacOes; estratégia de
mobiliza¢do social e avanco de pesquisas.

Entre as medidas governamentais adotadas a partir de entdo, merece destaque a implantacido, em
2013, da Politica Nacional para a Prevencio e Controle do Cancer na Rede de Atencao a Saude das Pessoas
com Doengas Cronicas no ambito do SUS, em substituicio a PNAO. Do conjunto de inovag¢des trazidas
por essa politica, sobressaem a mudanga na abordagem do cancer e a construcio de linhas de cuidado
envolvendo as trés esferas de governo e os diferentes niveis de complexidade do SUS. Parte-se do
reconhecimento de que intervencSes na fase inicial da doen¢a aumentam as chances de cura e reduzem
tratamentos invasivos, além de serem mais custo-efetivas (PINTO, 2007). Assim, a assisténcia ao paciente
oncologico é ampliada para além da alta complexidade, por meio do estabelecimento de fluxos e protocolos
desde a Atencdo Primaria, que ganha centralidade como coordenadora do cuidado. No entanto, persistem
dificuldades no acesso e utilizacao dos servicos de saude.

Nessa perspectiva, o presente artigo examina as experiéncias dessas mulheres no cuidado a sadde,
buscando identificar as estratégias empregadas no enfrentamento a doenca a partir de trés dimensdes
principais: (a) acesso aos servigos de saide; (b) rede social de apoio; (c) oferta e utilizacio de programas e
politicas sociais.

Mais do que aspectos isolados, essas dimensdes se articulam entre si, conformando o que se
denomina de protegio social, aqui concebida como “a¢do coletiva de proteger individuos contra os riscos
inerentes a2 vida humana e/ou assistit necessidades geradas em diferentes momentos histéricos e
relacionadas com multiplas situa¢des de dependéncia” (VIANA et. al, 2005, 17).

O artigo encontra-se estruturado em trés se¢des, além dessa introduc¢do e das consideragSes finais.
A primeira se¢do, intitulada Material e Métodos se dedica a apresentar as opgdes e procedimentos
metodoloégicos adotados no estudo. Em seguida, sdo expostos os resultados da pesquisa a partir das trés
dimensdes acima descritas. A terceira se¢ao se dedica a analise e discussio dos resultados, a partir do entre

jogo das questdes tedricas que iluminam a tematica e do material empirico construido pelo estudo.
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1. MATERIAL E METODOS

O estudo possui desenho qualitativo e examina as estratégias construidas por mulheres com cancer
de mama para acessar os setvigos de saude e dar continuidade ao seu tratamento; os mecanismos de protecao
social usufruidos por tais mulheres e a presenca de rede de apoio social.

Foram feitas entrevistas semiestruturadas com mulheres diagnosticadas com cancer de mama
vinculadas a duas institui¢des distintas, ambas sediadas em municipio da regido metropolitana do Rio de
Janeiro. Uma das institui¢oes ¢ um hospital geral publico, habilitado como UNACON (Unidade de Alta
Complexidade em Oncologia) e referéncia de atendimento a populacdo de diversos municipios da regido. A
outra instituicdo é uma organiza¢io nio governamental (ONG), constituida por mulheres com diagnéstico
de cancer de mama e profissionais voluntarios, cuja missdo é promover acolhimento e apoio as mulheres
apos o diagnostico. Em cada uma das instituicGes foram entrevistadas cinco mulheres.

A ope¢io pelas institui¢des partiu da hipétese de que o grau de vulnerabilidade socioeconémica das
mulheres difere de uma instituicdo a outra e que perfis sociais distintos tendem a incidir em estratégias e
mecanismos também diferenciados de protecdo social no que tange ao acesso ao diagnostico e tratamento
do cancer de mama.

As entrevistas ocorreram no perfodo de dezembro de 2016 a fevereiro de 2017 e seguiram um
roteiro previamente elaborado, sendo entendidas como um “processo de interagdo social entre duas pessoas
na qual uma delas, o entrevistador, tem por objetivo a obtenc¢do de informagdes por parte do outro, o
entrevistado” (HAGUETTE, 1997, 80).

A selecdo das entrevistadas se deu por meio de amostra aleatéria entre mulheres com cancer de
mama vinculadas as respectivas instituicdes. Com os critérios de inclusdo a confirmagio do diagnéstico
cancer de mama e o aceite de participagdo voluntaria, e a exclusdo das mulheres que nio demonstraram
interesse em participar da pesquisa. No caso das mulheres vinculadas ao hospital publico, optou-se por
entrevistar mulheres que estavam em tratamento, residentes na regido metropolitana e em condi¢des clinicas
para realizacdo da entrevista. O recrutamento dessas informantes se deu na sala de espera da consulta, ainda
que as entrevistas propriamente ditas tenham ocorrido em momento posterior, conforme mais conveniente
para as entrevistadas. Ja entre as mulheres vinculadas a ONG foram entrevistadas aquelas que se
encontravam em monitoramento médico e o recrutamento se deu em uma das reunides do grupo de apoio
da organiza¢io, com as entrevistas agendadas e realizadas em momento oportuno para as proprias mulheres.

Com anuéncia das informantes, os depoimentos foram gravados e posteriormente transcritos,
garantindo-se lhes o anonimato. O conteudo das falas foi submetido a analise de contetdo do tipo tematico
(BARDIN, 2011), a fim de compreender os nucleos de sentido construidos pelas mulheres em suas
experiéncias de prote¢do social durante o diagnéstico e o tratamento.

O estudo cumpriu as exigéncias da legislacdo que regulamenta as pesquisas envolvendo seres

humanos, sendo submetido a Plataforma Brasil e aprovado por meio do protocolo CAAE
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61214016.7.0000.5243.

2. RESULTADOS

Perfil sociodemografico das entrevistadas

Algumas das principais caracteristicas socioeconémicas das entrevistadas sdo sintetizadas no quadro

Quadro 1: Caracteristicas sociodemograficas das entrevistadas.

Ambulatério de Oncologia de hospital publico
NOME IDADE COR ESCOLARIDADE PROFISSAO RENDA
(O] ) FAMILIAR
Dalia 47 anos Preta Fundamental incompleto | Diarista 1S.M.
Violeta 64 anos branca | Superior completo Advogada 3 S.M.
Rosa 48 anos Parda Fundamental completo Doméstica 2S.M.
Margarida | 48 anos Preta Fundamental completo Doméstica 1S.M.
Horténcia | 59 anos Parda M¢édio completo Cozinheira 2S.M.
Organizagio nio governamental
NOME IDADE COR ESCOLARIDADE PROFISSAO RENDA
(O] ) FAMILIAR
Angélica 55 anos branca | Médio completo Do lar 5S.M.
Acgucena 49 anos Parda Superior completo Do lar 2 S.M.
Amarilis 59 anos branca Médio completo Representante Comercial 2,5S.M.
Jasmim 33 anos Parda Superior completo Professora 5S.M.
Camélia 63 anos branca | Superior completo Revisora 3 S.M.

Fonte: Elaboracdo propria
(1) Optou-se por utilizar nomes de flores a fim de garantir o anonimato das entrevistadas.
(2) Cor autodeclarada

Observa-se que na instituigdo hospitalar predominam mulheres que se autodeclararam negras, com
baixa escolaridade e renda de até dois salarios minimos. As profissdes dessas mulheres sdo, em sua quase
totalidade, pertencentes ao trabalho doméstico, em geral com vinculo informal e, portanto, tendencialmente
desprotegido. A exceg¢do ¢é Violeta, com maior escolaridade, de cor branca, mas com renda declarada de trés
salarios minimos.

Ja entre as mulheres vinculadas a ONG, a maioria se autodeclarou de cor branca, com maior nivel
de escolaridade e de renda, quando comparadas as entrevistadas na instituicdo hospitalar. Essas mulheres
dividem-se entre as que se declararam do lar e aquelas com profissdes compativeis com maior escolaridade
e, portanto, tendem a estar socialmente mais protegidas.

A faixa etaria das entrevistadas variou de 33 anos (a mais nova) a 64 anos de idade (a mais velha),
com média de idade de 53,2 anos para as mulheres vinculadas ao servigo hospitalar e 51,8 anos para as

participantes da ONG. Apenas duas das entrevistadas podem ser consideradas idosas, mas, a excegdo de
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Jasmim que adoeceu bastante jovem, as demais entrevistadas encontram-se na faixa etaria que concentra o

maior tisco de desenvolver cancer de mama.

Acesso aos servigos de saude

Uma dimensao examinada pelo estudo diz respeito as estratégias tecidas pelas mulheres para acessar
os servicos de saude e, desse modo, dar inicio e continuidade ao tratamento do cancer de mama.

As mulheres vinculadas ao SUS referiram problemas no acesso aos servicos de saude, seja na
Atencio Primaria, seja na realizacao de exames, como mamografia e bidpsia, e ainda na marcacio da cirurgia.
Rotatividade de profissionais, alta demanda, falta de insumos e de recursos humanos e estrutura fisica
precaria foram alguns aspectos identificados. O impacto da demora do diagndstico e inicio do tratamento

na evolugao da patologia ¢ percebido pelas entrevistadas, como fica explicito nos trechos abaixo.

O acesso a marcacdo de consultas ¢ muito dificil. Por vezes, precisamos dormir em filas.
E agora com o sistema invisivel de filas, aquele tal de sistema de regulacio, para ter acesso
a especialidade sé dentro de quase um ano. Se precisar de cirurgia entdo, sé Jesus!
(Horténcia).

Esperei por meses até conseguir uma avaliacio do mastologista. Como esses meses sao
cruciais na vida de alguém com esse desafio, perdi a conta das vezes que aguardei por
resultados de exames e consultas nos postos de saude. (Violeta).

Buscando minorar as dificuldades enfrentadas no acesso aos servicos do SUS, as mulheres adotaram
diferentes estratégias. Uma foi a procura por consultérios e clinicas com precos “populares”, cujos servigos
prestados se limitam a exames diagnosticos de qualidade duvidosa, cabendo o tratamento a rede de servigos
de saude do SUS. Outra estratégia bastante referida foi o recurso a mecanismos informais para facilitar o
acesso a0s servicos, tais como o contato com pessoas conhecidas e a intermediacao de politicos influentes

no sistema local de saide. O depoimento de Dalia ¢ bem ilustrativo.

Ha alguns anos atras, uma médica identificou um cisto na minha mama, pediu
acompanhamento com mamografia e ultrassom anualmente. Mas, as vezes ndo conseguia
fazer pelo publico, entdo eu pagava os exames. (...) Tive que buscar ajuda com uma amiga,
pois sozinha eu ndo estava conseguindo o encaminhamento pela prefeitura para o
hospital de referéncia. (Dalia).

Na experiéncia das mulheres vinculadas a ONG, todas as entrevistadas referiram possuir plano
privado de satde e identificam essa condi¢do como facilitadora para o agendamento das consultas

ambulatoriais e, consequentemente, para a deteccdo precoce do cancer de mama, conforme declarou

Jasmim.
O inicio do tratamento foi rapido, em menos de trés meses. Nio tive nenhuma
dificuldade para iniciar o tratamento. (...) Imediatamente eu procurei um oncologista em
uma clinica especializada. Como eu disse, foi tudo muito rapido. (Jasmim).
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Rede Social de Apoio

Em todas as entrevistas, a familia aparece como principal — e por vezes unica — fonte de protecao
social. O suporte familiar envolve desde o cuidado cotidiano (acompanhamento familiar, afazeres

domésticos etc.) até assisténcia financeira, deslocamento e apoio no acesso aos beneficios sociais.

Acho que se ndo fosse a minha familia eu ndo estaria aqui. Esse apoio foi fundamental.
Eles me ajudaram a frequentar a oncologia. A rotina ¢ intensa e cansativa para
quimioterapia e radioterapia. (Girassol).

No entanto, limites da capacidade protetiva das familias foram ressaltados. Violeta expressa bem

essa perspectiva:

O apoio familiar é fundamental para o ser humano, mas nio é muito facil de ser
alcangado. Por exemplo, meus filhos néo tém liberacdo do trabalho para me acompanhar
em consultas. Ndo ¢ que eu queira que eles vivessem em funcio de cuidar de mim, até
porque eu estou bem. Mas tem muitas mulheres que precisam de suporte e o Estado ndo
fornece.

Entre as entrevistadas, identificou-se que mesmo no decorrer do tratamento de saude, elas
permaneceram assumindo a fun¢io de cuidadora: uma ficou responsavel pela criagio do filho de seu marido;
outra abriu mao do repouso necessario e retomou atividade laboral para provimento e sustento familiar;
outra ainda optou por nio revelar a gravidade do seu estado de saude para proteger o esposo idoso.

Em relagdo ao apoio feminino recebido pelas entrevistadas, Rosa afirma: “o tratamento que uma
mulher recebe quando esta doente nido ¢é igual ao que ela faz. Eu tenho sorte de ter duas filhas mulheres,
porque depender do cuidado de homem nio ¢é nada facil. Inclusive, voltei a trabalhar para sustentar meu ex-
marido, que estd doente e desempregado”.

Além da familia, a religido conforma outra rede social acionada pelas entrevistadas. Todas afirmaram
possuir algum tipo de crenca e/ou religido e citam a fé e o apoio espititual como importante auxilio no
decorrer do adoecimento, tratamento e recuperacio. Uma das mulheres referiu apoio da igreja nos
deslocamentos para os exames e tratamento ¢ na oferta de cesta de alimentos. Em relacio a religido, como
parte da rede social acionada, (FARIA et. al, 2005) corroboram os achados do presente estudo. Os autores
demonstram a importancia positiva da religido e das crengas como fonte de apoio, e também como parte
relevante na vida das pessoas.

Na rede associativa da ONG, as mulheres participam dos encontros grupais semanais, que se
configuram como espago para troca de experiéncias e ampliagio do conhecimento sobre o préprio cancer
e assuntos transversais, tais como alimentacio, direitos sociais, cotidiano, vida, relacionamentos etc.
Percebeu-se que as mulheres acompanhadas pela ONG apresentam maior entendimento sobre o seu
préprio tratamento e o significado da doenga em sua vida, conforme explicito nos trechos dos depoimentos

abaixo.
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Eu frequento a ONG h4 quase uma década. Cheguei aqui por indicagdo do meu
mastologista. Encontrei muita ajuda e orientacdo (Camélia).

Cheguei aqui meio perdida, mas logo encontrei pessoas que também tém familiares com
problemas de satde e se dividem entre cuidar de si e cuidar de mais alguém (Amarilis).

Eu acredito que o grupo tem me ajudado de diversas maneiras, me sinto mais fortalecida

e cheia de entendimento sobre a minha prépria vida e sobre essa doenga, inclusive a
possibilidade dela voltar. Além disso, consigo falar coisas com elas que nao falo com
minha prépria familia. (Angélica).

Um aspecto a considerar é a tendéncia de restri¢io da rede de apoio com o decortrer do tempo.
Como o cancer é uma doenga de longo tratamento e monitoramento, identifica-se a possibilidade de reducio
da oferta de suporte e apoio, aspecto este sinalizado por uma das mulheres entrevistadas que estava em

monitoramento anual.

Eu confesso a vocé que tudo muda quando vocé descobre o cancer. No inicio vocé
recebe varias ligaces, mensagens [...| Umas 100 pessoas te procuram no diagnéstico. Na
cirurgia umas 70 pessoas se preocupam. Na quimioterapia umas 50 pessoas lembram de
vocé. Na radioterapia esse numero deve cair para umas 20 pessoas. E depois de tudo isso,
as pessoas seguem suas vidas e ao seu lado sé ficam as pessoas mais proximas, tipo:
marido, filho, mie, pai. (Camélia).

Politicas publicas de prote¢ido social a mulheres com ciancer de mama

Sem a pretensio de realizar um balanco dos avangos e vicissitudes das politicas sociais desde a
introdugdo do paradigma dos direitos de cidadania instituidos na Constituicio Federal de 1988 (ANFIP,
2008), cabe aqui conhecer a experiéncia das mulheres entrevistadas na relagdo por elas estabelecida com as
politicas sociais em seu processo de adoecimento e tratamento do cancer de mama.

Um primeiro aspecto a considerar diz respeito a inser¢ao laboral das mulheres. Como visto no petfil
socioeconémico das entrevistadas, oito delas exerciam algum tipo de atividade remunerada e duas se
declararam exclusivamente do lar. No entanto, predominam os vinculos informais e precarios, o que reflete
uma situacdo de desprotecdo social diante da necessidade de afastamento da atividade laborativa para o
tratamento de satde. Nesses casos, os beneficios assistenciais, como o Beneficio de Prestacio Continuada
(BPC) e o Programa Bolsa Familia (PBF) sdo os recursos acessados por cada uma dentre duas das
entrevistadas. Apenas quatro das entrevistadas possufam carteira de trabalho assinada e/ ou eram seguradas
da Previdéncia Social, encontrando-se em auxilio-doen¢a durante o periodo de tratamento. Das duas
mulheres que se declararam do lar, uma depende integralmente da renda proveniente do salario do marido,
enquanto a outra é pensionista da Previdéncia Social.

Essas distintas condi¢es expressam as desigualdades também nas possibilidades de acessar as
politicas sociais. E, nesse sentido, o contraste entre as situagdes vivenciadas por Jasmim, professora com

nivel superior completo e Dalia, diarista com ensino fundamental incompleto ¢ ilustrativo:
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Eu nunca tive problemas em conciliar meu trabalho e cuidar da minha satde. Sempre
que preciso, vou as consultas e depois levo o atestado médico para comprovacio junto
a0 setor de Recursos Humanos (Jasmim).

Na verdade, eu sempre fui empregada doméstica. Conciliei isso com meus filhos e minha
casa. Para dizer a verdade, sempre priorizei o cuidado deles e me deixava de lado. Assim
que comecaram a falar sobre a regulamentagdo da profissdo, eu fui dispensada. Entio,
decidi me tornar diarista. Ai mesmo é que nio tinha tempo de me cuidar, pois se eu
perdesse os compromissos didrios, eu teria que ficar sempre procurando por casas
diferentes (Dalia).

As alteracGes na legislacio apontadas por Dalia dizem respeito a Emenda Constitucional n® 72, de
02/04/2013, conhecida como PEC das Domésticas, que estabelece igualdade de direitos trabalhistas entre
trabalhadores domésticos e demais trabalhadores urbanos e rurais. Essas mudangas provocaram, no entanto,
efeitos perversos como a situagao descrita por Dalia: em funcio das novas regras, ela acabou sendo demitida
e passou a trabalhar como diarista, o que ndo configura vinculo empregaticio e, portanto, ndo garante os
direitos trabalhistas e previdenciarios que seriam assegurados pela nova regulamentacio. Ao adoecer
descobriu-se sem direitos trabalhistas e previdenciarios. Foi orientada a dar entrada no Beneficio de
Prestacdo Continuada (BPC), beneficio assistencial destinado a idosos acima de 65 anos de idade e pessoas
com deficiéncia com comprovada incapacidade para o trabalho e com renda familiar per capita inferior a V4
do salario minimo. Para provar essa incapacidade, é preciso passar por avaliagio da Pericia Médica do
Instituto Nacional de Seguro Social (INSS). Nessa avaliagio, Dalia teve sua solicitacio negada por ser
considerada apta ao trabalho. Entrou com recurso e tempos depois, por decisdao da Justica Federal, teve sua
solicitacao deferida, passando entdo a receber o BPC no valor de um salario minimo, que constitui a Gnica
renda familiar.

Mesmo as mulheres que se encontram em auxilio-doenga enfrentam um conjunto de dificuldades
para acessar esse recurso. O excessivo rigor da pericia médica, a incompatibilidade entre o laudo médico
emitido pelo oncologista e as exigéncias postas pela pericia do INSS e o desconhecimento de seus direitos
contribuem para gerar uma situagio de inseguranca sobre a concessiao do auxilio-doenca, conforme pode

ser observado nos seguintes trechos das entrevistas:

Eu tinha muito pouco tempo de contribui¢do ao INSS e para dizer a verdade eu ndo sabia
que poderia pedir auxilio doenga. [...| Estou recebendo desde a confirmacio do cancer,
mas preciso fazer pericia a cada trés ou quatro meses. (Rosa)

Eu s6 tenho auxilio doenca. Mesmo assim, com muita dificuldade, ja que a avaliacdo do
perito ¢ tdo dificil. Confesso que as vezes tenho vontade de desistir, pois parece que fico
implorando por algo que deveria ser meu direito. (Horténcia)

Uma das entrevistadas informou que s6 conseguiu acessar o beneficio previdenciario apés ingressar
na Justica, engrossando o processo de “judicializacdo da questdo social” (SIERRA, 2011). Na experiéncia

de Violeta, o recurso ao Judiciario foi a maneira encontrada para fazer valer seu direito ao auxilio-doenga,
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diante das negativas da Pericia Médica do INSS. A entrevistada tece criticas a abordagem médico-pericial

por desconsiderar uma visao mais integral do segurado em suas relagdes sociais.

Na verdade, eu recorti ao Judiciario. A avaliagdo da pericia é muito cruel. Eles avaliam
um pedago de mim, sendo que esse desafio mexe com toda minha estrutura fisica, mental
e social. Ja faz alguns anos que recebo por decisdo judicial. Mas acredite se quiser, o
auxilio doenca ainda nao foi transformado em aposentadoria (Violeta).

Mesmo recebendo auxilio-doenca, o valor é considerado insuficiente para a provisao familiar. Essa
¢ a situagdo relatada por Rosa. Apesar de ciente dos riscos de seu esforco fisico para recuperaciao da doenca
e na propria renovagao do auxilio-doenca, Rosa menciona que se viu impelida a trabalhar informalmente

como salgadeira a fim de elevar a renda familiar.

Eu nunca penso em mim. Eu nio posso fazer esforco, mas sei que eles [ex-marido e
filhos] precisam do dinheiro. Entdo, além do beneficio que recebo, eu complemento
fazendo salgados para fora. Eu sei que ndo deveria estar fazendo isso, mas se nio for
assim, nao da para pagar as necessidades do proprio tratamento (Rosa).

3. DISCUSSAO

As mulheres atendidas no hospital pablico encontram-se em situacio de maior desvantagem
socioeconémica se comparadas aquelas vinculadas a ONG: escolaridade e renda sio menores entre o
primeiro grupo, onde também prevalecem mulheres negras e com profissbes pouco qualificadas. Tal
diferenciacio demarca condi¢bes de acesso a estratégias de protecdo social também distintas entre as
entrevistadas em todas as dimens&es aqui analisadas.

No que tange a0 acesso aos servicos de saude, Viacava ct. al (2018) destacam as importantes
mudangas ao longo dos 30 anos de implantagdo do SUS, que ampliaram o acesso aos servigos publicos de
saude e o escopo de atuagio da politica setorial. Ao mesmo tempo, os autores reconhecem a persisténcia de
desafios histéricos na oferta e utilizacio do sistema de servigos, que limitam o acesso preventivo e oportuno
para o cuidado em saude. Para Paim (2018), ha discrepancias entre a proposta original do SUS e o seu
desenvolvimento. O autor aponta a auséncia de condi¢bes de sustentabilidade econémica e cientifica-
tecnologica que marca a construciao do SUS, limitando o desempenho de servicos e agSes da saude publica,
tais como as medidas de prevencido e controle.

E sabido que, assim como Dalia, muitos brasileiros valem-se do acesso informal aos servicos de
saude, sobretudo por meio do chamado “jeitinho brasileiro”, no qual perduram praticas clientelistas. Santos
et. al (2014) apontam que o clientelismo possibilita encaminhamentos a saude, em especial nos municipios
de pequeno porte. Mas essa nao é uma realidade exclusiva das pequenas cidades. Dificuldades burocraticas,
esquemas e barganhas no acesso ao SUS sdo aspectos que fragilizam o cotidiano dos servicos, reduzem o
conhecimento sobre direito a saude e diferem dos principios e diretrizes do SUS preconizados
constitucionalmente.
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E preciso chamar atengio para o histérico sucateamento a que vem sendo submetido o setor

publico de saide, o que favorece a expansio do setor privado. Como bem sintetizam Farias et. al (2011):

O sucateamento da rede publica de satde, aliado aos incentivos governamentais ¢ a
renuncia fiscal via beneficios agregados ao salario do trabalhador, contribuiram para o
expressivo aumento da clientela beneficiaria de planos privados de saude, que de certa
forma esvaziaram os 6rgaos de controle social e consequentemente sua capacidade de
regulacio da politica de saide no SUS. (p. 1047).

Talvez pela maior facilidade de acesso a consultas ambulatoriais, ou em decorréncia das melhores
condi¢bes de vida e maior escolaridade, o fato é que as mulheres ligadas a ONG realizavam
acompanhamento da sadde de forma rotineira, o que favoreceu a detec¢do precoce do tumor e,
consequentemente, a ado¢io de procedimentos menos invasivos e maiores chances de cura. J4 as mulheres
em acompanhamento no SUS afirmaram que, em virtude das atividades laborativas e dos cuidados a familia,
acabaram procurando os servicos de sadde apenas quando apresentaram algum sinal ou sintoma de
enfermidade. Essa situacdo ¢ expressiva de como as desiguais chances de vida afetam a atencéo a saude.

Estudos demonstram que a renda pode favorecer o acesso aos servicos de saide e o préprio
reconhecimento da importancia do autocuidado, identificando que no Brasil niveis maiores de renda
permitem as pessoas gozarem melhores status de bem estar e sadde (THULER, 2003; SKABA, 2003;
VIACAVA, 2018). Logo, as vulnerabilidades socioeconomicas associadas a aspectos politico-institucionais
de acesso aos servicos de saude influem diretamente nas possibilidades de diagndstico e tratamento
oportuno, motivos esses que contribuem para compreender porque uma doenga com prognéstico de baixa
letalidade como o cancer de mama (quando comparada a outros tipos de canceres) mantém-se como uma
das maiores causas de morte feminina no Brasil (INCA, 2019).

Quanto a rede social de apoio, parte-se do entendimento de que as sociedades sempre buscaram,
na histéria da humanidade, promover algum tipo de prote¢io em situa¢des de vulnerabilidade, criando
estratégias e mecanismos de prote¢do social de acordo com cada contexto (DI GIOVANNI, 1998). Desse
modo, antes mesmo de ser institucionalizada, a prote¢io social ja existia como praticas familiares e
comunitarias (MESQUITA, 2012).

Castel (2005) identifica dois modelos assumidos pelos sistemas de prote¢ao social em sua trajetoria
histérica. Um baseado na “sociabilidade primaria”, regido por vinculos estabelecidos na relagio de
proximidade, representada por “sistemas de regras que ligam diretamente os membros de um grupo a partir
de seu pertencimento familiar, da vizinhanga, do trabalho e que tecem redes de interdependéncia sem a
media¢do de instituigbes especificas” (p. 48). O autor identifica que 2 medida que as sociedades se tornam
mais complexas, esses lacos tendem a se tornar mais frouxos, fazendo surgir o que denomina de
“sociabilidade secundaria”, aonde “vio se desenvolver montagens cada vez mais complexas que dio origem
a estruturas de atendimento assistencial cada vez mais sofisticadas” (Op. ¢it., p. 57). E nesse momento que

para Castel a prote¢ao social se institucionaliza.
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No Brasil, em face do histérico distanciamento do Estado no campo social, o desenvolvimento da
protecio social ficou prioritariamente a cargo das familias (MESQUITA, 2012). Nas entrevistas realizadas,
todas as mulheres destacaram o apoio social da familia como principal mecanismo de prote¢io social de que
dispéem, principalmente durante o softrido processo de tratamento do cancer de mama. Sanchez et. al (2010)
reconhecem a importincia da rede social ampliada, entendendo-a como uma espécie de dimensao estrutural
ao qual o individuo faz parte. Por outro lado, os autores também salientam a fragilidade do apoio social
associada a outras questGes tais como supotte socioeconomico, idade, género dos membros etc.

Sobre esse dltimo aspecto, é preciso reconhecer os limites da capacidade protetiva das familias, em
especial as mais pobres. Como ressalta Marques (2009), as redes sociais promovem a media¢ao do acesso
dos individuos a estruturas e oportunidades, mas também representam a reproducio da pobreza e da
desigualdade, evidenciando uma “faceta relacional da estrutura social”.

Ao mesmo tempo, cabe destacar que as fun¢des de cuidado, organizacio e manutencio financeira
da propria familia tém sido historicamente imputadas as mulheres. Gutierrez e Minayo (2009) ressaltam a
construcdo da imagem feminina associada a responsabilidade pela casa e tudo o mais que diz respeito a
familia e aos filhos, configurando o que chamam de “armadilha histérica”, uma vez que a mulher torna-se
responsavel simbolicamente pela educacio dos filhos, sucesso do marido e também pela felicidade (ou nio)
dos membros familiares.

Quando nio podem conciliar as atividades rotineiras e o tratamento da doenca, as mulheres contam
com o apoio de outras mulheres, que assumem o cuidado e se encarregam da rotina da casa e dos servicos
domésticos. Com isso, naturaliza-se a distin¢do de papeis sexuais, em que o cuidado é um atributo
exclusivamente feminino (VIEIRA, 2005; SILVA, 2015), como bem demostraram as entrevistadas no
presente estudo.

No que diz respeito ao apoio promovido pela rede associativa da ONG, vale apontar que, por se
tratar de um grupo de mulheres com problemas de sadde semelhantes, essa rede tem contribuido para o
fortalecimento de lacos sociais de identidade e pertencimento, uma vez que as participantes enfrentam
desafios similares e conseguem compreender as incertezas e sensacOes comuns. Pinheiro et. al (2008)
descrevem de que maneira o universo simbélico presente em um grupo de ajuda mitua tende a favorecer o
tratamento, aspecto corroborado nas entrevistas, que destacam impactos positivos na motivagio e superagio
das dificuldades, minimizando tensdes e medos presentes.

Em face das vulnerabilidades sociais agravadas pela experiéncia do adoecimento, as redes sociais de
apoio configuram importante mecanismo de suporte social e emocional a essas mulheres. Ao mesmo tempo,
a capacidade protetiva dessa rede depende da existéncia de robustas politicas publicas de protecdo social,
aspecto bastante fragil na realidade brasileira.

Nessa perspectiva, em relagdo as politicas publicas de protegdo social a mulheres com cancer de
mama, reconhece-se que as primeiras intervengdes estatais no campo social no Brasil remontam ao inicio

do século XX e se diriglam quase que exclusivamente a certas categorias profissionais consideradas
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estratégicas para impulsionar o nascente processo de industrializacio (JACCOUD, 2009). Estabelecia-se,
naquele momento, um padrio de protecio social que vigoraria pelo menos até 1988: a combinacio entre
um modelo de seguro social, baseado em uma relagio de direito contratual para trabalhadores formais, na
area previdencidria, e um modelo assistencial, dirigido 4 populagio pobre mais vulneravel, pautado em uma
perspectiva caritativa e moralizante (FLEURY, 2003).

A Constituicao Federal de 1988 inova ao implantar a noc¢ao de seguridade social como um direito
universal e um dever do Estado e alargar a protecio social até entdo vigente. Mas sua materializagdo esbarrou
em constrangimentos relacionados tanto aos limites estruturais da formagdo social brasileira, quanto ao
legado das politicas pretéritas e ainda ao contexto social, politico e econémico do pds-88.

O tipo de inser¢io laboral, associado a escolaridade, afeta o cuidado das mulheres com sua sadde
assim como sua relagdo com as politicas sociais. As mulheres com menores indices de escolaridade tendem
a assumir postos de trabalho mais precarios e com baixa remunera¢do, o que incide em seus cuidados em
saude. Cabe aqui realcar, a partir do depoimento de Dalia, a histérica precariedade do trabalho doméstico
no Brasil, situacdo essa decorrente do legado escravagista brasileito que construiu e consolidou, no
imagindrio social, a associacio entre trabalho doméstico e servidao e submissao analogos ao das mucamas
(NOGUEIRA, 2017). Chama atengio que apenas na segunda década do século XXI ¢é que a profissio de
empregada doméstica foi regulamentada no Brasil, sendo-lhes assegurado um conjunto de direitos ja
conquistados por outros trabalhadores, tais como obrigatoriedade da carteira assinada, jornada de trabalho
de 8 horas diarias, remuneragao de hora extra etc.

Em algumas das situacdes encontradas no estudo, o acesso a medidas publicas de protecio social
s6 foram possivel pela vida do acesso 2 justiga. Nota-se que a judicializaciio da questdo social configura um
fendbmeno crescente e, a0 mesmo tempo, complexo e multifacetado, cercado de polémicas e dilemas, na
medida em que se, de um lado, promove a garantia dos direitos constitucionais, sobretudo os sociais, por
outro lado, tende a esvaziar a légica da a¢éio coletiva por favorecer o tratamento individualizado, exacerbar
a atuac¢do do Judiciario em face dos outros Poderes e interferir na organizagio da administracio publica.

Do ponto de vista da prote¢do social via mundo do trabalho, todas as entrevistadas evidenciaram
aspectos imbricados a precarizacio no mundo do trabalho e seus reflexos no modo de prover o cuidado em
saude. As mulheres com vinculos informais, menor renda e vinculadas ao SUS referem dificuldades em
conciliar o exercicio laboral com a procura por consultas e realizacio de exames, o que reflete nos
diagnésticos tardios, procedimentos mutiladores e menores chances de cura, neste caso evidenciado quando
comparadas as mulheres vinculadas a ONG.

Ademais, o acesso burocratico e rigoroso as politicas previdencidrias e assistenciais, também
fragilizam a continuidade do tratamento em satde das mulheres entrevistadas, que recorrem apoio de
familiares e/ou de centros religiosos, na maior parte das vezes, e, em algumas outras, a judicializagio.
Ratifica-se, assim, a necessidade de discutir esta tematica, pois, como demonstrado ao longo do texto, o

quao breve forem oportunizadas medidas de cuidado em saude para diagnéstico precoce e também a
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desburocratizagio de politicas transversais, maiores serdo as chances de cura.
CONSIDERACOES FINAIS

O adoecimento por cancer de mama repercute de diversas formas e em diferentes esferas da vida
das mulheres. Aliado a debilidade fisica, a ado¢io de procedimentos invasivos e dolorosos e até ao risco de
morte, encontra-se um conjunto de alteragdes no modo de andar a vida dessas mulheres, que passam desde
a rotina diaria até suas relaces familiares, de trabalho e sociais.

O acesso aos servicos de saude é fundamental para o diagndstico oportuno e inicio imediato do
tratamento, aumentando as chances de cura. Diversas medidas governamentais voltadas a detecgdo precoce
e rastreamento de casos e a conformacio de uma rede integrada de cuidados a saide foram adotadas no
pais nas dltimas décadas, avancando no entendimento de que o cancer é uma questao de saude puiblica que
envolve os diferentes niveis de complexidade do sistema de saude e as trés esferas de governo. No entanto,
ainda persistem dificuldades no acesso aos servicos de satde, desafiando a propria governanca do sistema.
A falta de profissionais ¢ um importante obstaculo na Atencdo Primaria a Saide, mas a demora na realizagdo
de exames, no agendamento de consulta especializada e na marca¢io de procedimentos cirargicos foi
recorrente em boa parte das entrevistas realizadas, contribuindo para o agravamento da doenga.

Estratégias como pagamento de consultas e exames ditos “populares” (ou seja, de baixo custo) e
intermediacio informal de conhecidos para obtenc¢do de vagas foram acionadas por algumas mulheres para
conseguir o acesso aos servicos. SAo estratégias, no entanto, limitadas em termos do reconhecimento do
direito a saude.

Junto aos servicos de saide, mecanismos de protec¢io social se tornam imprescindiveis no processo
de tratamento. Aqui novamente ¢ possivel reconhecer avancos no campo dos direitos sociais no Brasil a
partir da Constituigdo de 1988, mas a0 mesmo tempo sua incompletude para fazer face as demandas sociais
em um pais marcado por imensas desigualdades sociais. O recurso ao auxilio-doenca, possivel aos
contribuintes da Previdéncia Social, foi acessado pelas mulheres “elegiveis”, mas ndo sem algum grau de
dificuldade. Ao mesmo tempo, esse recurso ¢ insuficiente se representa a unica renda familiar, o que leva
mulheres em tratamento a complementar os ganhos monetarios com atividades laborais informais, exigindo
esforco fisico quando deveriam estar em repouso.

As mulheres sem direitos previdenciarios, cabe a possibilidade de recorrer a politica de assisténcia
social, cujos avangos no campo da protecao social ndo contributiva nas tltimas décadas sdo inegaveis.
Todavia, como os critérios para acessar a maior parte dos programas e beneficios sdo bastante restritivos,
ha uma parcela da populagio ainda descoberta das politicas sociais, no limbo entre as politicas
previdenciarias e assistenciais. O BPC, acionado por uma das entrevistadas, tem importancia significativa na
vida de seus beneficiarios. Mas ele se dirige a idosos e pessoas com deficiéncia extremamente pobres, cujos

impedimentos de longo prazo sio avaliados por pericia médica. Assim, nido é sempre que o diagnéstico de
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cancer de mama implica em impedimento de longo prazo, e, portanto, ndo se enquadra nos critérios de
concessio do BPC.

Na auséncia e/ ou fragilidade dos mecanismos publicos de prote¢io social, a familia segue como
principal rede social de apoio as mulheres, consubstanciada tanto em termos de suporte psicolégico e afetivo
quanto na provisdo material. No entanto, é preciso chamar aten¢do para os limites dessa capacidade
protetiva, sobretudo entre as familias pobres. Como apontado no estudo, mesmo doentes, as mulheres
permanecem como o esteio central de suas familias, corroborando o papel feminino de cuidadora e
perpetuando as desigualdades de género.

Por fim, cabe destacar a importancia da rede social de apoio expressa pela ONG da qual parte das
entrevistadas eram integrantes. Constituida como grupo de ajuda mitua, essa rede favoreceu tanto o maior
conhecimento da patologia pelas participantes e de seus direitos, quanto a partilha de experiéncias e suporte
no enfrentamento da doenca.

Os achados da pesquisa apontam, nesse sentido, para a necessidade de ainda percorrer um longo
percurso na direcdo de consolidacdo do direito a satde como parte dos direitos sociais, sobretudo se
considerado o atual contexto histérico vivido no pafs, em que os ganhos sociais duramente conquistados

pela sociedade brasileira desde a Constituicio Federal de 1988 encontram-se seriamente ameagados.
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